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CHAPITRE 8 
 
L’ANNONCE DU DIAGNOSTIC A DES PERSONNES AUTISTES ADULTES :  
QU’EN DISENT LES PERSONNES CONCERNEES ? 
B. CHAMAK 
 
Introduction 
Le diagnostic précoce de l’autisme et des troubles envahissants du développement est 
aujourd’hui au centre des intérêts, aussi bien pour les associations de parents que les 
professionnels. Des recommandations ont été présentées lors de la journée du 17 octobre 2005 
par la Fédération française de psychiatrie en partenariat avec le Haute Autorité de Santé, sous 
le patronage de la Direction Générale de la Santé et de la Direction Générale de l’Action 
Sociale. Diagnostiquer plus tôt pour intervenir plus tôt auprès des enfants et mieux les 
accompagner avec leur famille : telle est la position consensuelle qui rassemble parents et 
professionnels. L’intérêt croissant pour le diagnostic précoce relègue parfois au second plan la 
question de la mise en place d’un dispositif d’accompagnement mais aussi celle de l’annonce 
du diagnostic d’autisme ou de syndrome d’Asperger à des adultes. Cette dernière question en 
soulève une autre : celle de l’identification des signes autistiques chez l’adulte qui implique, 
pour les professionnels, d’obtenir des informations précises sur l’enfance de la personne. 
 Avec l’élargissement des critères diagnostiques, les troubles envahissants du 
développement recouvrent aujourd’hui des manifestations et des degrés divers allant de 
l’autisme de Kanner au syndrome d’Asperger [3] avec, comme points communs, des 
difficultés dans les interactions sociales et dans la communication verbale et non verbale, des 
intérêts restreints et des comportements répétés. En France, le terme d’autisme a longtemps 
été réservé à l’autisme de Kanner et ce n’est qu’en 2000 que le syndrome d’Asperger a fait 
son apparition dans la classification française, alors qu’il était inclus dès 1993 dans la 
classification internationale [5].  
Quand une personne n’a pas reçu un diagnostic durant l’enfance, il est bien plus 
difficile à l’âge adulte de repérer les signes caractéristiques des troubles du développement, 
d’autant que des apprentissages permettent la disparition ou l’atténuation de certains d’entre 
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eux. En revanche, d’autres manifestations peuvent apparaître qui brouillent les points de 
repères des professionnels. Parmi les adultes qui ont présenté, depuis leur plus jeune âge,  des 
troubles du développement (définis selon la classification internationale actuelle), certains 
témoignent de leur parcours chaotique, des divers diagnostics qui leur ont été 
attribués (schizophrénie, troubles de la personnalité, dysharmonie psychotique ou évolutive, 
dépression, anorexie…) et des traitements non adaptés qu’ils ont eu à subir.  
Depuis les années 1990, de tels témoignages se multiplient [4] et illustrent 
l’importance d’un diagnostic qui aide à une meilleure compréhension de ces différences. Pour 
aborder la question des conséquences de l’absence d’un diagnostic ou de l’annonce d’un 
diagnostic ne conduisant pas à une meilleure compréhension de leur mode fonctionnement, 
j’ai choisi de présenter les témoignages publiés par une anglaise de 53 ans, Wendy Lawson 
[11] et d’un Américain de 73 ans, Edgar Schneider [12,13]. Tous deux, comme beaucoup 
d’autres, ont expliqué combien l’annonce ou la découverte fortuite du diagnostic d’autisme 
leur ont permis de mieux comprendre leurs difficultés, de contacter d’autres personnes 
présentant les mêmes modes de fonctionnement (en particulier via internet), de se sentir 
moins seul, d’avoir le sentiment de faire partie d’une communauté, de mieux surmonter leurs 
difficultés, de ne pas se considérer comme malade et de mieux accepter leurs différences. 
Analyser des parcours à partir de récits n’est pas sans poser nombre de difficultés. 
Différentes logiques narratives sont mises en œuvre pour raconter une histoire, relier entre 
eux certains éléments, interpréter des événements passés qui ont été retravaillés par la 
mémoire. Aux interprétations des narrateurs s’ajoutent celles de celui qui analyse et qui, lui 
aussi, fait des choix dans ce qui est raconté. René-Claude Lachal, auteur de nombreuses 
publications portant  sur les représentations sociales des personnes handicapées, a pourtant 
insisté sur le rôle important des écrits autobiographiques publiés : « Passant d’objets à sujets, 
les personnes handicapées s’émancipent à travers les médias écrits et audiovisuels […] Du 
témoignage à la volonté de faire partager une expérience ou de s’adonner à une sorte de 
psychothérapie par l’écrit, elles décrivent, à la première personne leur vie quotidienne, leurs 
relations aux autres, leurs difficultés, leurs espoirs. Cela constitue un moyen de vulgariser 
une image d’elles-mêmes qu’elles choisissent, qu’elles modèlent et qui reflète 
vraisemblablement la réalité telle qu’elles la vivent » [10]. 
L’objectif est ici de s’appuyer sur deux de ces récits pour comprendre l’incidence d’un 
non-diagnostic sur le parcours de vie et en quoi la connaissance du diagnostic d’autisme peut 
transformer la vie des personnes. Si l’étiquette d’autisme est considérée par certains 
psychiatres comme très stigmatisante, pour les adultes autistes qui s’expriment, l’autisme a 
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perdu ce caractère négatif pour devenir un statut dont ils se réclament. C’est cette 
transformation, liée à l’élargissement des critères diagnostiques introduit dans la classification 
internationale des maladies au début des années 1990, qu’il s’agira ici de mettre en lien avec 
l’importance de la connaissance du diagnostic et surtout des informations associées, comme 
facteur d’amélioration de la qualité de vie des personnes concernées. 
 
Deux parcours chaotiques ou les vicissitudes liées à l’ignorance de 
ce dont on souffre 
Les récits de Wendy Lawson et d’Edgar Schneider ont été choisis pour leur clarté, leur 
précision et parce qu’ils témoignent d’une période où le diagnostic précoce n’était pas posé 
pour des enfants avec langage. L’un des points communs les plus frappants de ces deux 
témoignages réside dans la perception négative du contact avec la psychiatrie avant la 
reconnaissance de leur mode de fonctionnement autistique. Ce contact est en effet marqué par  
un renforcement du manque de confiance en soi et une altération accentuée de leur 
représentation d’eux-mêmes, au lieu de contribuer à les aider à mieux comprendre leurs 
difficultés et à les surmonter. La référence à l’autisme et au diagnostic de syndrome 
d’Asperger, plus valorisant pour eux que celui de schizophrène qui leur avait été attribué, a 
complètement changé leur perception d’eux-mêmes et leur manière de vivre. Ces exemples 
nous donnent une idée de l’impact social des transformations des représentations de l’autisme 
induites par les classifications mais aussi par la diffusion de témoignages de personnes 
autistes à travers des livres, des émissions télévisées et des sites sur internet, des films comme 
Rain man ou Code Mercury et des romans tels celui de Mark Haddon [8] qui participent à 
cette nouvelle culture de l’autisme. 
Wendy Lawson : de la schizophrénie au syndrome d’Asperger 
Un résumé, le plus fidèle possible, du livre de Wendy Lawson [11] est proposé pour 
comprendre son parcours et analyser l’impact de l’annonce du diagnostic sur sa trajectoire : 
anglaise vivant en Australie, Wendy Lawson a publié son témoignage à 46 ans. Divorcée, 
après 20 ans de mariage, elle est mère de 4 enfants, dont un autiste. C’est à l’âge de 42 ans, en 
1994, qu’un psychologue de Melbourne a diagnostiqué chez elle un syndrome 
d’Asperger. Après la publication de son livre, elle est devenue travailleuse sociale, éducatrice 
pour adulte, stagiaire psychologue. Elle fait, depuis, des tournées de conférences et anime des 
groupes de travail sur l’autisme dans plusieurs pays. 
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 Aînée d’une famille de quatre enfants, dont un mort en bas âge, Wendy Lawson est 
née en 1952. Sa vision double,  due à un fort strabisme et à une hypermétropie, lui permettait 
de voir des points mouvants de couleur qui dansaient devant ses yeux, phénomène qu’elle 
appréciait énormément. Elle s’en servait comme d’un refuge dans son monde jusqu’à l’âge de 
3 ans, où on lui fit porter des lunettes. Dans la maison, elle était comme une tornade, toujours 
en train de courir. Quand on l’obligeait à s’asseoir, elle se balançait et suçait  son palais. 
 A cause de déménagements répétés, elle fréquenta neuf écoles différentes. Dans la 
cour de récréation, elle courait à toute allure en poussant des gloussements.  Si on lui 
ordonnait d’arrêter, elle s’asseyait sur le sol en se balançant ou s’agrippait à la grille qui 
entourait le terrain de jeu. Quand l’instituteur lui posait des questions, elle répondait que les 
autres élèves pouvaient mieux répondre qu’elle. Les enseignants lui répétaient sans cesse de 
« faire attention » mais elle ne comprenait pas ce que cela voulait dire et passait ses journées à 
rêvasser. A 8 ans, elle ne savait toujours pas lire et avait du mal à se concentrer sur ce qui se 
disait en classe. Parfois, elle se mettait à rire toute seule ou, au contraire, ne comprenait pas 
pourquoi tous les autres élèves riaient. Elle a toujours été distraite et absorbée par les sons et 
les mouvements répétitifs. A l’âge de 8 ans, elle reçut en cadeau d’anniversaire une bicyclette 
rouge. Fascinée par ses garde-boue scintillants qui reflétaient la lumière, elle en oublia son 
anniversaire. Cette vision l’hypnotisait et suscitait une telle dépendance que la moindre 
interruption dans sa contemplation provoquait irritation et colère. 
 Violée à l’âge de 9 ans par le père d’un autre enfant de son école qui la fit venir chez 
lui à plusieurs reprises, elle n’en parla jamais à sa famille. Si elle trouvait valorisant de 
bénéficier de l’attention d’un adulte, elle était troublée et sentait que quelque chose n’allait 
pas mais elle ne savait pas quoi. A l’âge de 10 ans, elle dut se faire opérer en urgence d’une 
ostéomyélite du tibia et resta hospitaliser pendant un an. Elle était encore hospitalisée quand 
elle dut passer l’examen « eleven plus » que passaient autrefois les enfants anglais de 11 ans 
et qui déterminait leur devenir. Elle le passa seule à l’hôpital sans en comprendre la portée, 
dessinant sur la feuille d’examen. Elle intégra une école d’orientation pratique mais n’arrivait 
pas à suivre. Elle se trompait dans les horaires et les salles de classe et oubliait de faire ses 
devoirs à la maison. Les autres enfants la traitaient de « folle » et se moquaient d’elle. Vers 13 
ans, elle était sujette à des moments de confusion, allant dans une boutique pour un achat et 
oubliant pour quelle raison elle y était allée. Elle se perdait facilement et oubliait même 
parfois son propre nom. A la même époque, en 1965, elle dut subir à nouveau des opérations 
douloureuses pour réimplanter de la peau sur sa jambe opérée et frôla la mort suite à une 
infection qui provoqua une gangrène gazeuse. 
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 Chaque déménagement lui permettait de repartir à zéro dans une nouvelle école mais 
tout lui était difficile, même de choisir son menu à la cantine. Elle n’arrivait pas à compter de 
tête et devait utiliser ses doigts. Elle présentait une mauvaise coordination motrice et avait de 
mauvaises notes en sport comme dans les matières académiques mais les séances 
d’hydrothérapie prescrites par l’hôpital lui permirent de révéler un véritable don pour la 
natation. Son professeur la fit participer à de nombreuses compétitions qu’elle gagnait. 
Comme elle avait peur que le succès implique des obligations publiques, elle commença à 
faire exprès d’arriver seconde. 
 Elle quitta l’école à 15 ans et essaya de poursuivre son éducation dans un collège 
technique dans l’Ouest de l’Angleterre. Son attitude avait changé : elle voulait prouver qu’elle 
était aussi capable que n’importe quelle autre fille et voulait devenir infirmière. Lors de ses 
séjours à l’hôpital, elle avait rencontré une infirmière, gentille et compréhensive, qui lui 
servait de modèle. Pour la première fois de sa vie, Wendy s’était sentie traitée comme une 
personne à part entière. Elle étudia pendant deux ans et se mit à adorer les études et à y 
réussir. Les mots et les livres acquéraient enfin du sens pour elle et la fascinaient. En 
revanche, les relations sociales lui posaient problème. Pourtant, à 17 ans, elle se rapprocha 
d’un jeune homme : Tony. Rencontré lors d’une réunion de jeunes après le service à l’église, 
il lui avait offert de la raccompagner chez ses parents. Elle sentit, chez lui aussi, des 
problèmes d’interactions sociales et eut envie de l’aider et de devenir son amie. Il parlait peu 
mais lui paraissait gentil. Elle lui avait précisé qu’elle n’était pas attirée physiquement par lui 
et qu’elle trouvait l’intimité et l’affection très difficiles, ce qui ne semblait pas lui poser de 
problème, lui-même ayant des difficultés du même ordre. Ils passaient peu de temps ensemble 
car ils vivaient dans deux régions différentes. 
 Elle termina ses études au collège et s’inscrivit comme étudiante infirmière dans une 
école spécialisée. Les études en elles-mêmes se passaient bien mais elle avait peur de 
commettre des erreurs. Elle n’avait pas de problème avec les tâches routinières mais avec les 
imprévus, les prises de décision et les changements. Elle commença à souffrir d’insomnie et à 
voir des monstres la nuit. Finalement, elle s’effondra et dut être internée en hôpital 
psychiatrique à 18 ans. Elle était très agitée et avait l’impression d’être suivie par des ombres, 
des silhouettes sombres et encapuchonnées qui lui proposaient de la soulager de la vie et de 
ses souffrances. Ses psychiatres en parlaient comme de ses « voix ». Ils lui prescrivirent du 
Largactil pour la calmer. Après quelques mois de ce traitement, elle eut l’impression que les 
ombres avaient gagné. Elle se sentait vide, sans désir. 
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 En 1972, Wendy se maria avec Tony. Elle avait 19 ans et se sentait déprimée. Sa 
carrière d’infirmière s’était arrêtée à cause de ses peurs et de sa confusion. Cet échec était 
pour elle un véritable traumatisme. A l’âge de 20 ans, elle fit une tentative de suicide et fut à 
nouveau internée en hôpital psychiatrique pour observation. Etant enceinte, elle n’y resta pas 
longtemps et accoucha d’un garçon qui, lui non plus, n’aimait pas être câliné. Tant que sa 
routine était maintenue, il était content mais dès qu’il y avait un changement, il était furieux et 
refusait de dormir. Durant les 8 ans qui suivirent, Wendy eu trois autres enfants. Elle n’avait 
pas beaucoup de temps pour penser à elle. Elle s’occupait d’eux et faisait des ménages ou du 
baby-sitting pour gagner un peu d’argent. Après 14 ans de mariage, elle fut internée pour ce 
qui a été considéré comme « un autre épisode de schizophrénie » et traitée avec des 
psychotropes mais deux mois plus tard elle était enceinte et tous les traitements furent arrêtés. 
Elle échappa de peu aux électrochocs et quand elle sortit de l’hôpital elle se promit de ne plus 
jamais y entrer : « S’ils pensent que je suis folle, alors je dois leur prouver qu’ils se trompent» 
[11, p. 77]. 
 Son mari créa sa propre affaire. Il travaillait beaucoup et n’était pas très présent. A 
certaines périodes il n’était pas payé. La pression pour faire face financièrement était forte. Le 
sentiment de Wendy d’être inadaptée ne faisait que croître d’autant que Tony se comportait de 
plus en plus de manière irrespectueuse et agressive. En 1983, ils allèrent rendre visite à la 
mère de Wendy qui avait déménagé en Australie. Un an plus tard, ils s’y installaient avec 
leurs quatre enfants. Le sentiment d’isolement de Wendy ne faisait que croître quand elle 
rejoignit un groupe chrétien visant à encourager les personnes à bénéficier des avantages 
sociaux. Elle s’investit dans plusieurs programmes et découvrit qu’elle avait des capacités de 
leadership. Quand elle apprit en 1994 qu’elle présentait un syndrome d’Asperger, elle se 
sentit mieux : « Ce fut un soulagement d’apprendre que je n’étais pas schizophrène » [11, p. 
77]. 
 Ce récit nous donne de multiples points de repères pour identifier des caractéristiques 
autistiques mais lorsqu’un adulte arrive en urgence dans un service de psychiatrie, les 
médecins ne disposent pas de toutes ces informations pour les guider. Par contre, après 
plusieurs consultations, un psychiatre devrait pouvoir reconstituer la trajectoire et le 
fonctionnement de la personne. Mais encore faut-il disposer de suffisamment de temps pour 
réussir à reconstituer l’enfance et le parcours de la personne et ne pas s’enfermer dans un 
premier diagnostic posé lors d’une crise. 
 Lorsque Wendy Lawson était enfant, les troubles envahissants du développement et le 
syndrome d’Asperger n’étaient pas encore définis dans les classifications des maladies et les 
 7 
représentations de l’autisme étaient souvent limités à l’autisme sévère (enfant sans langage, 
replié sur lui-même et/ou violent). Certains professionnels jugent que les critères 
diagnostiques utilisés aujourd’hui sont trop élargis et ils parlent d’effet de mode, notamment 
pour le diagnostic de syndrome d’Asperger. Pourtant, certaines personnes présentant des 
intérêts restreints et des comportements répétés, ainsi que des difficultés pour les interactions 
sociales et la communication, en l’occurrence Wendy Lawson, se sentent mieux après avoir 
obtenu ce diagnostic et les informations associées qui leur permettent de mieux comprendre 
ce qui les différencie des autres. Ne pas savoir de quoi elles souffrent et ne pas pouvoir mettre 
de mots sur leurs différences leur fait craindre la folie et accroît leur désarroi. Il est cependant 
nécessaire de garder à l’esprit que d’autres personnes ayant intégré le caractère stigmatisant 
de l’autisme, refuseront d’être catalogués de la sorte. Par contre, ils éprouveront le besoin de 
parler de leurs interrogations et seront en demande de points de repères pour mieux 
comprendre comment eux et les autres fonctionnent. Dans son analyse des transformations du 
rapport à la norme, Myriam Winance a déjà montré combien la personne handicapée peut être 
tiraillée entre deux sentiments et affirmations : « je suis comme tout le monde » ou « je suis 
différente » [14]. 
Un premier diagnostic va souvent induire des traitements sans que puisse être remis en 
cause, par la suite, le diagnostic premier. Différencier une personne présentant un 
fonctionnement autistique d’une personne avec un autre trouble n’est pas aisé, compte tenu de 
la courte durée d’une consultation. Le temps nécessaire pour remplir les questionnaires ADI 
(Autism Diagnostic Interview) pour un enfant (deux heures avec les parents) donne une idée 
du temps requis pour s’informer sur la petite enfance. Les modes de fonctionnement et les 
comportements à un instant t d’une personne adulte sont révélateurs des réactions et défenses 
développées face à une situation donnée mais les stratégies mises en œuvre à ce moment ne 
sont pas nécessairement éclairantes pour comprendre de quoi souffre précisément cette 
personne. La prise de médicaments brouille également la distinction entre ce qui est dû au 
médicament et ce qui relève de la personnalité et du mode de fonctionnement de la personne. 
Par ailleurs, le jugement porté sur elle par les personnels a pour résultat une violence. Comme 
le soulignait Serge Moscovici, interpréter ce que fait une personne et ce qu’elle ressent selon 
une catégorie « est une violence faite au singulier, la plus forte qui soit » [9, p. 28]. Wendy 
Lawson, comme Edgar Schneider, ont très mal vécu leurs hospitalisations, leur diagnostic de 
schizophrénie et leurs traitements médicamenteux. 
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Edgar Schneider à la recherche de son trou carré 
Dans ses deux ouvrages, Edgar Schneider fournit, comme Wendy Lawson, de 
précieuses informations permettant de retracer sa trajectoire [12,13]. Il a fréquenté des écoles 
publiques normales et a obtenu son bac en 1950 au lycée de musique et d’art de New York. Il 
était parmi les meilleurs. Pourtant, en classe primaire, l’administration scolaire a voulu le 
rétrograder de classe : il ne participait pas en classe et ne travaillait pas. Sa mère lui fit passer 
des tests en 1942 à l’université de New York. La conclusion était que les enseignements 
étaient trop simples pour lui. Sans participer aux activités, il apprenait ce qu’il fallait 
apprendre. Certains professeurs compréhensifs le laissaient tranquille au fond de la classe à 
faire ses dessins, d’une minutie incroyable. A l’âge de dix ans, on lui donna des leçons de 
piano mais, à l’époque, cela ne l’intéressait pas. Plus tard, il apprendra à lire tout seul les 
partitions et à jouer du piano. Il pratiquera le chant et rejoindra une chorale. 
Son enfance n’était pas heureuse : sa mère était malade (tuberculose) et son beau-père 
le battait en lui reprochant de bouger tout le temps et d’épuiser sa mère. Lorsqu’il eut 13 ans, 
sa mère divorça de son deuxième mari. Trouvant son fils trop solitaire, elle lui fit commencer 
une analyse freudienne. La psychanalyste trouvait qu’il était bien calme en lui racontant le 
comportement de son ex-beau-père. Pour lui, cette expérience avait été déplaisante mais il 
n’éprouvait aucune émotion particulière, ni animosité, ni idée de vengeance.  
A partir de 1954, Edgar Schneider entra dans l’armée et y servi pendant trois ans et 
demi, d’abord comme soldat puis comme officier. Il était responsable du calcul des 
trajectoires et de la mise à feu des mortiers. Mais il n’aimait pas sa position de chef.  Il 
préférait être consulté en tant qu’expert. Après avoir repris des études en physique et en 
mathématiques, il devint mathématicien et programmeur scientifique en informatique pour 
l’une des principales compagnies d’ordinateur aux Etats-Unis. Il se maria et eut trois enfants. 
En 1978, alors qu’il avait 46 ans et vivait dans l’Etat de New York, il fit une 
dépression nerveuse, résultat d’une intense pression au travail. Avant cet épisode, il avait 
toujours été considéré comme un employé modèle. Toutefois, depuis quelques années, il 
commençait à avoir des problèmes de mémoire et de concentration ce qui entraînait des 
erreurs et une moindre productivité. La pression au travail se doublait d’une pression 
familiale. Avec trois enfants d’âge scolaire et sa femme qui avait besoin d’une opération 
chirurgicale, il devait absolument conserver son emploi pour pouvoir payer l’opération. Après 
un mois de cette situation, il envisagea de prendre rendez-vous avec un psychiatre mais les 
listes d’attente étaient longues. Sa femme dut l’emmener dans un centre de crise dans le 
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département psychiatrique d’un hôpital où il passa deux mois. Le psychiatre lui prescrivit 
divers psychotropes, dont le thiothixène. Après une période de convalescence, il retourna au 
travail à temps partiel. Progressivement, il augmenta ses heures de travail et réduisit les doses 
de thiothixène. Après un an, il retravaillait à temps complet et n’avait plus de traitement. Le 
psychiatre estima qu’il n’avait plus besoin de le voir. 
En dépit de l’attitude plus compréhensive de la nouvelle direction de l’entreprise, les 
problèmes de mémoire et de concentration réapparurent. Il décida de re-contacter son 
psychiatre qui posa le diagnostic de schizophrénie et lui administra divers neuroleptiques pour 
finalement en arriver à la loxapine. Edgar Schneider était excentrique, passait d’un sujet à 
l’autre et il lui arrivait d’entendre une voix qui l’appelait par son nom : ses éléments ont été à 
l’origine du diagnostic de schizophrénie. Edgar Schneider estime que ces symptômes étaient 
liés aux médicaments qu’il prenait. Les difficultés au travail se multipliaient, la loxapine le 
faisait dormir et annihilait en lui toute pensée créative. Il prit sa retraite anticipée pour 
invalidité médicale. Comme la loxapine ne produisait pas d’amélioration de son état, son 
psychiatre essaya divers psychotropes, dont le lithium, qui le rendit suicidaire alors qu’il ne 
l’avait jamais été, et des anti-dépresseurs inhibiteurs de la mono-amine oxydase. Son 
psychiatre essaya également les électrochocs qui ne lui firent aucun bien. Finalement, il lui 
prescrivit un anxiolytique, l’alprazolam qui provoqua chez lui deux épisodes psychotiques en 
1982 et 1983. A chaque fois, sa femme dut appeler la police. La deuxième fois, il fut ré-
interné à l’hôpital psychiatrique où il avait déjà séjourné. Le diagnostic de schizophrénie fut 
confirmé et il fut à nouveau mis sous thiothixène. Sous l’effet de ce traitement, il constatait 
une anesthésie de sa sensibilité intellectuelle et esthétique : « c’était comme vivre sous 
l’eau ». Il lui devint « presque impossible de parler à qui que ce soit » [12, p. 16]. Finalement, 
il se sépara de son médecin et alla à la clinique psychiatrique municipale. Des psychiatres le 
voyaient une fois tous les trois mois pendant 15 min et lui prescrivaient un nouveau 
traitement.  
En 1992, il déménagea en Floride où il rencontra un nouveau psychiatre qui arrêta les 
neuroleptiques et lui prescrivit un stabilisateur d’humeur (divalproate de sodium) et un 
anxiolytique (busperidone). Il retrouva ses facultés intellectuelles et esthétiques et se remit à 
l’écriture, à la photographie et chanta dans des chorales, dont le Chœur Philharmonique de 
Floride. Edgar Schneider constate que pendant 14 ans, de 1979 à 1992, un seul professionnel 
s’interrogea sur son diagnostic de schizophrène : c’était un travailleur social. Jusqu’en 1995, 
lui-même ne remit pas en question ce diagnostic jusqu’au jour de janvier 1995 où il se 
reconnu dans la description des savants autistes d’Oliver Sachs dans The New Yorker. Il 
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apporta l’article à son psychiatre qui admit, après trois mois, qu’Edgar Schneider avait été mal 
diagnostiqué. Révolté par tout ce qu’il avait dû subir pendant 17 ans à cause de ce diagnostic 
de « schizophrénie », il vécut la reconnaissance de ce diagnostic, à l’âge de 63 ans, comme 
une libération. Se renseignant sur l’autisme, il comprit mieux pourquoi il se comportait 
comme il le faisait. Cette connaissance lui permit de s’accepter comme il ne s’était jamais 
accepté avant. En fait, il ne pense pas que le fait d’être autistes présente uniquement des 
inconvénients et considère que la découverte de son autisme a amélioré sa qualité de vie en lui 
permettant de se comprendre lui-même et de s’expliquer aux autres [12, p. 119]. Il s’est 
remarié avec une femme présentant un autisme de haut niveau.  
 Edgar Schneider considère que le pire dans son passé d’autiste, c’était de ne pas le 
savoir : « Si j’avais su depuis le départ qui j’étais et ce que j’étais, les choses auraient été 
bien différentes. J’aurais fait bien d’autres choix que ce que j’ai fait […] Ironiquement, 
connaissant maintenant mes limites, je suis plus à l’aise dans les situations sociales que je ne 
l’étais avant ma découverte […] Pendant six décennies de ma vie, j’ai cherché le bon trou 
rond où j’étais sensé m’enfoncer. Maintenant, je creuse mon propre trou carré […] Cela aide 
beaucoup de savoir quelles cartes on a dans la main et quelles sont les règles du jeu » [12, p. 
119-120]. 
 Le témoignage d’Edgar Schneider ne nous donne pas une vision positive de la 
psychiatrie américaine de l’époque. Son premier psychiatre semble le traiter comme un 
cobaye sur qui il teste différents médicaments et traitements au risque de provoquer des crises. 
Après plusieurs années, Edgar, mécontent, opte pour la clinique psychiatrique municipale 
mais ce ne sont pas des consultations de quinze minutes avec, à chaque fois un psychiatre 
différent, qui lui permettront d’être mieux suivi. Son déménagement en Floride lui sera 
bénéfique : un nouveau psychiatre va supprimer les neuroleptiques pour prescrire un 
stabilisateur d’humeur et un anxiolytique qui lui conviendront mieux. Finalement, en 1995, ce 
n’est pas du milieu psychiatrique que lui sera révélé son mode de fonctionnement autistique 
mais de la lecture d’un article rédigé par Oliver Sachs. 
Avec les exemples de Wendy Lawson, d’Edgar Schneider et de beaucoup d’autres 
publiés depuis le début des années 90 [4], on constate que, pour les personnes autistes qui 
s’expriment, connaître un diagnostic et se renseigner sur ce qui entoure ce diagnostic, c’est 
donner du sens à leurs différences, les accepter et les vivre mieux. 
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DISCUSSION 
Alors que pour d’autres handicaps ou maladies les personnes se plaignent d’être 
stigmatisées par la catégorie dans laquelle leurs difficultés ont été cataloguées, pour l’autisme, 
de plus en plus de personnes réclament ce diagnostic. Les descriptions actuelles, plus 
détaillées, leur permettent de reconnaître leurs problèmes, de mieux comprendre leur mode de 
fonctionnement et, parfois, de ressentir un sentiment d’appartenance à la communauté autiste. 
Les échanges sur Internet et les nouvelles associations de personnes autistes [5] participent à 
transformer les représentations dans le sens d’une déstigmatisation, d’une dédramatisation. 
L’accent mis sur les performances, les exemples de personnes autistes qui, malgré une 
enfance chaotique, ont réussi une carrière professionnelle, comme Temple Grandin [7], les 
témoignages écrits de certains d’entre eux, contribuent à modifier les représentations de 
l’autisme.  
Dans le milieu médical où ce sont les cas les plus sévères qui sont pris en charge, les 
représentations sont bien différentes : pour de nombreux psychiatres, le terme d’autisme est 
associé à une pathologie grave au pronostic très réservé, d’où les difficultés à annoncer ce 
diagnostic. Le pessimisme des médecins contraste avec les messages d’espoir que diffusent 
les associations de personnes autistes et celles des parents qui veulent croire au devenir de 
leurs enfants. Les réticences de certains psychiatres à révéler le diagnostic et leurs difficultés à 
détecter les signes d’autisme chez les adultes paraissent décalées au vu des témoignages de 
personnes autistes et de parents qui expriment leur soulagement lorsqu’ils comprennent enfin 
l’origine des problèmes qu’ils rencontrent. Ce décalage de représentations chez les 
professionnels, d’une part et chez les parents ou les personnes autistes, d’autre part,  intervient 
directement dans les prises de position différentes par rapport à l’annonce de l’autisme. Sans 
diagnostic, les parents ont beaucoup moins de moyens d’action et les personnes autistes « sont 
maintenues dans une position indéterminée, un ailleurs, un nulle part, un espace d’errance, 
une zone où leur acceptation et leur reconnaissance demeurent toujours équivoques » [6]. 
Charles Gardou souligne le rôle premier de la communauté d’appartenance, « à même de 
permettre ou d’empêcher le passage, d’abréger ou de pérenniser l’exil social de certains de ses 
membres, victimes du hasard d’une naissance ou d’une vie ». Pour Marc Brzustowski [2], 
l’annonce du diagnostic est la clé d’une stratégie de prévention : « comment les aider à se 
préparer à une vie future, sans passer par cette épreuve de vérité ? » Cette annonce ne se 
résume pas à l’acquittement d’un devoir d’information : dire ne suffit pas à faire comprendre. 
Expliquer et répondre aux questions nécessitent du temps et un investissement qui n’est pas 
toujours retrouvé dans la pratique. Les difficultés associées à l’annonce du diagnostic 
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impliquent tout d’abord d’avoir établi ce diagnostic sur des bases cliniques solides faisant 
appel à une connaissance détaillée de l’histoire de vie. Simon Baron-Cohen vient de publier 
une nouvelle méthode diagnostique chez l’adulte [1]. Il s’agit ensuite de trouver les mots pour 
le dire, le faire comprendre et indiquer d’autres voies d’informations complémentaires pour 
que les parents et/ou la personne autiste s’approprie ces connaissances.  
Serge Moscovici a mis l’accent sur l’importance des représentations qui « forment le 
sous-sol qui échappe aux individus mêmes dont elles façonnent les actes et les paroles» [9, p. 
10]. Il convient de vérifier comment et jusqu’à quel point les représentations pénètrent les 
expériences et façonnent les comportements. L’impact des classifications des maladies sur ces 
représentations mérite d’être exploré. Les personnes sont, en effet, affectées par les 
catégorisations qui sont utilisées pour parler d’elles. L’acte de classer est une opération 
périlleuse sur le plan social car elle modifie ceux qu’elle classe et il est difficile d’en présager 
les conséquences : le classement engendrera-t-il une stigmatisation ou, au contraire, 
permettra-t-il à certaines personnes de se reconnaître dans une description qui leur 
corresponde ? Il semble que les nouvelles classifications de l’autisme, en englobant des 
tableaux divers, dont le syndrome d’Asperger qui est perçu plus positivement, permettent de 
mieux accepter ce diagnostic et surtout de mieux comprendre et donc de mieux vivre avec ses 
particularités. Cependant, l’imprécision et le flou teintent encore ces classifications qui sont 
en constant remaniement. 
Plutôt que de ne voir dans l’autisme que les incapacités associées, ce sont les 
potentialités et les performances auxquelles se réfèrent aujourd’hui les associations de 
personnes autistes qui cherchent à transformer les représentations de l’autisme. Ces 
représentations, dont ils pressentent qu’elles occupent un statut originaire dans la constitution 
des ordres et des rapports sociaux, peuvent orienter les comportements collectifs et 
transformer le monde social. 
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